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r  é  s  u  m  é
Malgré  l’évolution  des  modèles  théoriques  du  handicap,  tels  que  la
Classiﬁcation  internationale  du  fonctionnement  (CIF),  l’évaluation
des  restrictions  de  participation  reste  actuellement  peu  dévelop-
pée.  L’objectif  de  cette  recherche  était  de  développer  un outil
permettant  de  décrire  les  restrictions  de  participation  rencon-
trées  dans  le  handicap  psychique  et  cognitif  en  tenant  compte
des facteurs  environnementaux  (FE),  et  d’en  effectuer  une  étude
exploratoire  en  vue  de  travaux  de  validation  ultérieurs.  La  méthode
a  été  développée  à partir  d’une  analyse  critique  de  la  littérature
internationale  et  du  travail  concerté  de  chercheurs,  cliniciens  et
associations  d’usagers.  La grille  de  mesure  de  l’activité  et  de  la
participation  (G-MAP)  a été  administrée  à 16  sujets  traumatisés
crâniens et 15 sujets  souffrant  de  troubles  schizophréniques.  Les
limitations  d’activités  (LA),  les  restrictions  de participation  et  les
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FE (soutien  social  [SS],  attitudes,  systèmes  et  politiques)  sont  cotés
de  manière  ordinale  pour  chacun  des  26  items  de  la  G-MAP  rem-
plie  à  l’issue  d’un  entretien  semi-dirigé  avec  le  sujet.  Les  analyses  de
cohérence  interne  suggèrent  que  les  facteurs  de  LA  et  de  restrictions
de  participation  sont  ﬁables.  Le  taux  de  réponse  élevé  et  la  variabi-
lité  des  réponses  soulignent  la  pertinence  des  FE  dans  l’évaluation
des restrictions  de la participation  (RP).








a  b  s  t  r  a  c  t
Participation  assessment  remains  incomplete  when  considering
traumatic  brain  injury  and  schizophrenia,  often  lacking  theoretical
basis.  By  integrating  environmental  factors  (EF),  the  ICF  taxonomy
of  activity  limitations  (AL)  and  participation  restriction  (PR)  pro-
vides  an  interesting  theoretical  framework.  The  present  study  was
aimed  at  conducting  an  exploratory  study  of  a new,  ICF-derived,
assessment  tool  of  PR  designed  for psychic  and  cognitive  disabi-
lity  and  taking  into  account  environment.  The  Grille  de  Mesure
de l’Activité  et  de la  Participation  (G-MAP)  was  developed  from
a  critical  review  of  international  literature.  A group  of  experts  (cli-
nicians,  searchers,  users)  selected  the items.  The  G-MAP  was  then
administered  to  16  subjects  with  brain  injury  and  15  subjects  with
schizophrenia  to explore  items  relevance,  face  validity  and  internal
consistency.  A  semi-structured  interview  allows  for  rating  AL,  PR
and  EF  on  ordinal  scales  for each  of the 26 items.  Internal  consis-
tency analyses  suggest  that  factors  are  reliable.  Response  rate  and
variability  of  responses  raise  encouraging  arguments  for  the  rele-
vance  of EF in  participation  assessment  and  the  use  of  G-MAP  in
cognitive  and  psychic  disabilities.
© 2012  Association  ALTER.  Published  by  Elsevier  Masson  SAS.
All rights  reserved.
Introduction
Avec les progrès des traitements pharmacologiques et plus globalement des prises en charge médi-
cales, les acteurs du soin et du champ social sur le terrain se retrouvent davantage confrontés aux
conséquences sociales des pathologies. Il s’agit dans ce cadre d’optimiser la possibilité, pour toute
personne, de vivre de manière intégrée et satisfaisante dans sa propre communauté1.
Parmi les multiples facteurs qui concourent à l’existence de difﬁcultés d’insertion sociale, les déﬁ-
ciences cognitives jouent un rôle important. La littérature conﬁrme ce fait dans des pathologies aussi
différentes que le traumatisme crânien (TC) et les troubles schizophréniques (Cohadon, Castel, Richer,
Mazaux, & Loiseau, 2008 ; Prouteau et Verdoux, 2011). Dans le TC, le ralentissement psychomo-
teur, les troubles d’attention, de mémoire de travail et des fonctions exécutives, et les troubles du
comportement qui en résultent sont signiﬁcativement associés aux difﬁcultés d’insertion (Mazaux
et Destaillats, 1995 ; Mazaux et al., 1997). Les troubles cognitifs privent en effet le cerveau d’une
information adéquate sur la situation en cours, et un traitement biaisé de la situation ne peut que
générer des réponses comportementales erronées ou inadaptées. Du fait des troubles dysexécutifs,
ces sujets ne prennent pas d’initiatives, élaborent peu de projets d’avenir, restent passifs, et craignent
1 Cette recherche a été réalisée dans le cadre de l’appel à projets « Handicap psychique, autonomie et vie sociale » du pro-
gramme  de recherche « Handicap psychique », lancé par la DREES-MiRe et la CNSA, en partenariat avec l’UNAFAM. Les auteurs
remercient vivement Me  MC Cazals, vice-présidente d’UNAFTC, Mr.  H Roustan, président de l’UNAFAM section Gironde pour
leurs disponibilités, leurs conseils et leurs encouragements.
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les situations nouvelles ou inattendues. Les perturbations des comportements de communication et
l’absence d’ajustement à l’interlocuteur peuvent être mises en relation avec des difﬁcultés de compré-
hension de l’implicite et un déﬁcit en Théorie de l’esprit (Merceron, Cady, Vila & Prouteau, 2011)2. Les
troubles de la conscience de soi et la sous-estimation des déﬁcits cognitifs de nature frontale aggravent
évidemment les difﬁcultés (Prigatano, 2010). Les modiﬁcations du comportement génèrent des réac-
tions négatives de l’entourage, incluant l’entourage soignant, qui aggravent en retour les restrictions
de la participation (RP) : s’insérer dans la société dans laquelle nous vivons multiplie les situations
d’angoisse, d’incompréhension et de frustration pour ces personnes (Destaillats et al., 2011). Il en est
de même  chez les sujets souffrant de troubles schizophréniques : l’insertion dans la communauté est
depuis longtemps prise en compte dans les études sur cette affection, puisque sa détérioration pré-
cède fréquemment le début de la maladie et en prédit une évolution plus sévère en termes de nombre
de rechutes et de réhospitalisations (Corbière et al., 2002 ; Mueser, 2000). Parmi les meilleurs pré-
dicteurs du fonctionnement dans la communauté (community functioning ou community outcome),
les troubles cognitifs sont les plus importants, avant les symptômes positifs et négatifs (Green, Kern
& Heaton, 2004 ; Prouteau et Doron, 2008 ; Prouteau et al., 2005). Ainsi, la vitesse de traitement, la
mémoire ainsi que le fonctionnement exécutif ont été reliés aux compétences sociales, à l’autonomie
dans la vie quotidienne et au fonctionnement professionnel (Prouteau et Verdoux, 2011).
Se pose alors la question de savoir si les modalités d’expression dans la vie sociale et le reten-
tissement concret de ces troubles cognitifs sont identiques ou diffèrent en fonction de la pathologie
causale. De quels outils d’évaluation dispose-t-on pour répondre à cette question ? Quels cadres théo-
riques les sous-tendent ? Il faut reconnaître qu’actuellement l’évaluation des personnes en situation de
handicap psychique et cognitive reste difﬁcile, hétérogène, et moins avancée que celle des personnes
souffrant par exemple de handicaps moteurs. Dans le TC, on dispose principalement de la Glasgow
Outcome Scale (Jennett et Bond, 1975) et du Community Integration Questionnaire (Willer, Rosenthal,
Kreutzer, Gordon & Rempel,1993), qui restent très globaux, insufﬁsants pour analyser les besoins d’une
personne en particulier, et trop spéciﬁques pour effectuer des comparaisons. Dans les pathologies psy-
chiatriques, l’évaluation s’est aussi bornée pendant longtemps à des mesures très globales, telles que
l’évaluation globale du fonctionnement (EGF), proposée par le DSM-IV. Avec l’amélioration de la qua-
lité des traitements pharmacologiques et la désinstitutionalisation des patients, les mesures ont du
s’afﬁner et se différencier dans le but de mettre à l’épreuve l’efﬁcacité des techniques en réhabili-
tation psychosociale, ou de déﬁnir certains besoins de service (Barreyre et Peintre, 2004 ; Corbière
et Briand, 2006). Des échelles dites de mesure du « statut fonctionnel » (« functional status » ou « real
world functional status ») ont été développées : Multnomah Community Ability Scale (Barker, Barron,
McFarland & Bigelow, 1993), Client’s Assessment of Strengths, Interests and Goals (Wallace, Lecomte,
Wilde & Liberman, 2001), Speciﬁc Level of Function Scale (Schneider et Struening, 1983). Renseignées
le plus souvent par les cliniciens en charge des patients, elles permettent une évaluation chiffrée de
dimensions telles que les compétences sociales ou l’autonomie, mais sont composées d’items très
différents (Dickerson, Parente & Ringel, 2000), et aucune ne peut être considérée comme exhaustive.
Directement inspirées du travail clinique, elles ne reposent sur aucun modèle théorique clairement
identiﬁé. Elles ont pour objectif de situer l’individu à un niveau de fonctionnement plus ou moins
global, ou d’aider à la déﬁnition des plans de soins individualisés, en ciblant différentes sphères de
difﬁcultés, sans que celles-ci soient intégrées de manière compréhensive. Peu d’entre elles ont fait
l’objet d’une validation en langue franc¸ aise. Plus récemment, de nouveaux instruments de mesure du
fonctionnement ont été proposés. Ils peuvent être classés en trois catégories :
• les outils « domaine-spéciﬁque », ciblant de manière détaillée un domaine du fonctionnement, le
plus souvent le domaine social (par exemple, Personal and Social Peformance Scale [PSP] : Kawata
et Revicki, 2008) ;
2 La théorie de l’esprit peut se déﬁnir comme  une capacité que possèdent les individus à comprendre et à inférer les contenus,
les  états mentaux (les leurs et ceux des autres), et à formuler des hypothèses sur le sens qui s’y rattache et les comportements
qu’ils déterminent. La théorie de l’esprit correspond à une activité métacognitive complexe et de haut niveau, essentielle au
fonctionnement social, ainsi qu’à la compréhension des situations humoristiques, ironiques ou métaphoriques.
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• les outils multidimensionnels, ciblant les différents points qui peuvent être retenus comme des mar-
queurs de l’efﬁcacité des traitements (par exemple, Schizophrenia Objective Functioning Instrument
[SOFI] : Kleinman et al., 2009) ;
• les outils basés sur les performances «performance-based instruments », qui permettent de mesurer
la performance du sujet dans des activités de la vie quotidienne en conditions standardisées (Moore,
Palmer, Patterson, Jeste, 2007).
Cependant, même  s’ils comportent un plus grand nombre d’items et ont une meilleure validité
écologique, ces outils présentent les mêmes  limites que leurs prédécesseurs. La plupart mélangent
différents niveaux de complexité, en confondant notamment déﬁciences (par exemple, difﬁcultés
intellectuelles), limitations d’activités (LA) (incapacité à gérer son budget) et restrictions de participa-
tion (étendue du réseau social). En conséquence, ils ne permettent pas de repérer de manière détaillée,
exhaustive et concrète les différents problèmes auxquels sont confrontées les personnes dans leur
environnement quotidien, et comment cet environnement inﬂuence en retour leur engagement dans
la société.
Évaluer le handicap psychique et cognitif dans un contexte théorique précis et multidimensionnel
permet d’éviter ou de réduire l’impact d’un certain nombre de ces problèmes. L’enjeu est de pouvoir
évaluer au plus juste les besoins des personnes concernées par le handicap psychique en référence
aux activités de ces personnes dans un environnement donné. Cependant, la grande variabilité de
situations à évaluer, aussi bien d’un point de vue individuel qu’environnemental, requiert un modèle
capable de supporter à la fois les approches individuelles, plutôt centrées sur l’individu et son histoire,
et les approches systémiques, prenant en compte l’interaction avec l’environnement, plutôt centrées
sur ses besoins. La Classiﬁcation internationale du fonctionnement (CIF) (OMS, 2001) nous apparaît
actuellement comme  le cadre de référence le plus apte à remplir cette fonction. La CIF distingue en
effet des déﬁciences (toute perte de substance, ou altération d’une fonction résultant de l’altération
d’une structure psychologique, physiologique ou anatomique), des LA (ce que la personne est capable
ou non de faire du fait de ses déﬁciences) et des RP (ce que la personne fait effectivement dans son envi-
ronnement de vie habituel), et permet une approche plus personnalisée que les modèles antérieurs
en s’efforc¸ ant d’analyser le rôle des facteurs contextuels, notamment l’inﬂuence positive ou négative
de facteurs personnels (par exemple, les ressources psychologiques du sujet) et de facteurs environ-
nementaux (FE) (par exemple, la présence d’aidants, les caractéristiques des structures de soin, etc.).
Ce cadre théorique permettrait de « mesurer la qualité de la participation sociale et ses déterminants
environnementaux » (Fougeyrollas, 2010). Des outils d’évaluation génériques : WHO-DAS II (World
Health Organisation, 2000), ICF Check-list (World Health Organisation, 2003), MHAVIE (Fougeyrollas,
Noreau & St-Michel, 1997) ont ainsi été développés à partir ou autour de la CIF. Mais déterminer si
les modalités d’expression des troubles cognitifs et le retentissement concret du handicap psychique
dépendent ou non de la pathologie causale peut nécessiter des outils plus spéciﬁques, par exemple en
termes de choix d’items, à ce type de handicap. Des items trop globaux, reliés à des situations générales
de vie, risquent en effet de ne pas permettre de saisir la spéciﬁcité liée aux troubles cognitifs.
En l’absence de document de ce type dans la littérature que nous avons consultée, l’objectif de
la présente recherche était de développer un outil d’évaluation du handicap psychique et cognitif
permettant de décrire de manière détaillée et personnalisée et selon la structure de la CIF, les restric-
tions de participation et les facteurs d’environnement, puis d’en conduire une étude exploratoire dans
deux exemples de populations concernées par ce type de handicap : la schizophrénie et le TC, dans la
perspective de travaux ultérieurs de validation.
Méthode
Développement de la grille de mesure de l’activité et de la participation (G-MAP)
Travaux préparatoires et revue de la littérature
Une analyse critique de la littérature internationale sur les difﬁcultés d’insertion sociale et les outils
disponibles pour les évaluer a été effectuée. Parallèlement, la pertinence de l’ICF Check-list proposée
par l’OMS a été évaluée dans différents contextes de soin (hôpitaux et la maison départementale des
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personnes handicapées [MDPH] de Gironde et de Charente-Maritime) par des professionnels exerc¸ ant
auprès de personnes présentant des troubles psychiques (étude entreprise en 2007 avec le CTNERHI,
centre collaborateur OMS  pour la CIF en langue franc¸ aise, non publiée).
Sélection des items
Deux consultants représentant l’Union nationale des amis et familles de malades psychiques (UNA-
FAM) et l’Union nationale des associations de familles de traumatisés crâniens (UNAFTC), ont présenté
leur connaissance des difﬁcultés d’insertion sociale de leurs adhérents aux chercheurs de l’équipe.
Ceux-ci, représentant diverses approches professionnelles (trois cliniciens-chercheurs en ergothéra-
pie, deux en médecine physique et réadaptation, un en psychiatrie, un en psychologie de la santé
et deux en neuropsychologie) ont confronté ces informations aux données de la littérature et à leur
propre expérience professionnelle au cours de réunions hebdomadaires pendant 7 mois. Cette procé-
dure a permis de sélectionner les items que tous les membres du groupe jugeaient pertinents pour
mettre en lumière les spéciﬁcités du handicap psychique et cognitif.
Une liste de variables a ainsi été constituée et confrontée aux rubriques de la CIF sous la supervision
d’un expert sociologue du centre collaborateur OMS  pour la CIF en langue franc¸ aise. Bien que l’objectif
principal soit l’évaluation de la participation, il est rapidement devenu évident que les résultats
seraient ininterprétables si on n’incluait pas aussi une évaluation des LA. Les facteurs d’environnement
spéciﬁques au handicap psychique ont été analysés en référence aux outils génériques d’évaluation
de l’environnement (Reinhart, Miller, Stucki, Sykes & Gray, 2011). Une discussion plus méthodolo-
gique et technique a alors été menée pour déterminer le format de l’outil d’évaluation, la cotation des
variables et les spéciﬁcités de l’évaluateur potentiel (Whiteneck et Dijkers, 2009). Cette discussion a
été menée en gardant comme  principe fondamental la transversalité de l’outil, et son caractère facile-
ment administrable. Une grille prototype et un premier répertoire de questions-repères ont ainsi été
élaborés.
Tests de la grille prototype
La grille prototype a été testée sur cinq participants traumatisés crâniens (quatre hommes et une
femme, âgés de 18, 20, 28, 32, 57 ans) et cinq patients atteints de troubles schizophréniques (quatre
hommes, âgés de 19, 27, 30, 53 ans) pour savoir si les conditions et la durée de passation en une seule
séance étaient acceptables, les questions faciles à comprendre, s’il fallait les illustrer par des exemples,
si l’évaluateur rencontrait des difﬁcultés à coter les variables.
Au cours de cet essai, les variables retenues ont été bien rec¸ ues par les patients, qui les ont déclarées
intéressantes. En revanche, le système de cotation à partir des questions-repères initiales manquait de
précision. Il a été afﬁné, et de nouvelles réunions des chercheurs ont abouti en trois mois à une révision
complète de la cotation et la constitution d’un nouveau corpus de questions-repères, qui représentent
la base du formulaire d’entretien et du manuel d’utilisation et de cotation.
La grille de mesure de l’activité et de la participation (G-MAP)
La G-MAP (Fig. 1), ainsi réalisée comporte 26 items regroupés en six catégories correspondant
aux chapitres de la CIF. Chaque item comporte une cotation ordinale des LA, des RP, et de quatre FE
(soutien social [SS], attitudes, systèmes et politiques) issus des chapitres 3, 4 et 5 de la classiﬁcation
CIF de l’environnement.
La grille est remplie à l’issue d’un entretien semi-dirigé avec le sujet, qui dure trois à quatre heures.
Un répertoire de questions-repères est utilisé pour conduire l’entretien, et chaque niveau de cotation
est détaillé. La sévérité des LA et celle des RP sont cotée sur une échelle ordinale de 0 à 2 (de 0 : nulle
à 2 : totale) en référence aux propositions accompagnant les questions-repères.
Les FE sont ensuite évalués selon trois variables : SS, attitudes et systèmes et politiques. L’effet des
« attitudes » de l’environnement humain et celui des « systèmes et politiques » sur la participation est
évalué par le sujet à partir d’une échelle de type Likert en 4 points (facilitateur, obstacle, les deux, indif-
férent) en référence aux propositions accompagnant les questions-repères. La « disponibilité perc¸ ue
du » SS est cotée sur une échelle ordinale de 0 à 3 (de : aucune à : trois catégories de personnes, par
exemple membres de la famille, amis, collègues, professionnels). La « satisfaction perc¸ ue du » SS est
cotée par le sujet sur une échelle de 1 à 5 (de : un insatisfait à : cinq satisfait). C’est une opinion globale
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qui est évaluée ici, quel que soit le type de soutien qui l’inspire : certaines personnes seront satisfaites
d’en avoir beaucoup, d’autres de la variété des intervenants, d’autres enﬁn de ne pas en avoir besoin.
Lorsque un item n’est pas applicable à un patient du fait de ses caractéristiques démographiques, ou
parce qu’il n’est pas concerné par cette situation, l’évaluateur note : NA.
Application exploratoire
La grille déﬁnitive a été appliquée en parallèle à des évaluations psychométriques et par question-
naires des déﬁciences psychiques et cognitives à des personnes victimes de traumatismes crâniens et
souffrant de troubles schizophréniques, pour engager une première analyse de ses qualités psycho-
métriques : étude de clarté, consistance interne, validité discriminante.
Participants
Critères d’inclusion : groupe traumatisme crânien. Les sujets victimes d’un TC ont été recrutés à l’unité
d’évaluation et réorientation professionnelle (UEROS) du centre de la Tour de Gassies, Bruges (Gironde)
et de fac¸ on consécutive à la consultation hospitalière du service de médecine physique et réadaptation
du CHU de Bordeaux. Les critères d’inclusion étaient les suivants :
• avoir signé un formulaire de consentement éclairé ;
• être âgé de 18 à 65 ans ;
• parler le franc¸ ais couramment ;
• avoir subi un TC fermé ou ouvert de gravité déﬁnie par le score initial à l’échelle de Glasgow ou la
durée de l’amnésie post-traumatique.
Les sujets ayant une déﬁcience motrice et/ou sensorielle associée importante, ou présentant des
antécédents de trouble psychiatrique ont été exclus.
Critères d’inclusion : groupe schizophrénie. Les sujets souffrant de schizophrénie ou de trouble schizo-
affectif selon les critères du DSM-IV-TR (APA, 2000) ont été recrutés de fac¸ on consécutive au CHS de
Jonzac (Charente-Maritime) selon les critères d’inclusion suivants :
• avoir signé un formulaire de consentement éclairé ;
• être âgé de 18 à 65 ans ;
• parler le franc¸ ais couramment ;
• être stable du point de vue clinique (se situer à distance de la crise psychotique aiguë, de la période
de stabilisation des symptômes et du traitement pharmacologique).
Les critères d’exclusion étaient (Tableau 1) :
• suivre un protocole de traitement par électroconvulsivothérapie ou stimulation magnétique trans-
crânienne ;
• présenter des antécédents neurologiques (sur la vie, tel que traumatisme crâniocérébral) ;
• présenter un épisode dépressif majeur ou de dépendance à l’alcool ou à une autre substance psycho-
active selon les critères du DSM-IV-TR pendant le cours de l’étude.
Enﬁn, le délai entre l’évaluation et la date de l’accident pour le groupe TC était de 87 mois en
moyenne (de cinq à 220 mois). Pour le groupe Schizophrénie, le délai moyen entre l’évaluation et la
date du premier diagnostic était de 110 mois (de quatre à 230 mois).
Variables étudiées
La G-MAP a été remplie à l’issue d’un entretien avec un psychologue et un ergothérapeute. Des
variables cognitives et psychosociales ont été documentées par une neuropsychologue le même jour
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Tableau 1
Caractéristiques sociodémographiques de l’échantillon.
Caractéristiques sociodémographiques Traumatisés crâniens Schizophrènes Total
Sexe
Masculin 14 8 22
Féminin 2 7 9
Âge : moy. (en années) 31,6 42,8 37
Latéralité
Droitier 11 13 24
Gaucher 2 1 3
Ambidextre 3 1 4
Situation sociofamiliale
En couple 4 2 6
Célibataire 12 13 25
Niveau d’études
Niveau inférieur au CAP-BEP 4 3 7
Niveau égal au CAP-BEP 4 7 11
Niveau BAC et + 5 8 13
Expérience professionnelle
Aucune 3 1 4
Au  mois une expérience professionnelle 13 14 27
Moy  : moyenne.
ou lors d’une autre séance le même  jour ou un autre jour. Dans ce cas, l’écart maximal entre les deux
séances a été de 41 jours.
Variables recueillies. Variables recueillies dans les deux groupes :
• déﬁciences cognitives : vitesse de traitement : Codes de la WAIS-III (Wechsler, 2000) ; mémoire de
travail : empan de chiffres de la WAIS-III (Wechsler, 2000) ; fonctionnement exécutif : Stroop et
Modiﬁed Card Sorting task (MCST) (Godefroy et Grefex, 2008 ; Stroop, 1935) ; mémoire épisodique
(RL/RI 16, Van der Linden et Gremem, 2004) ; cognition sociale (Test des attributions d’intention,
Sarfati, Hardy-Bayle, Besche & Widlocher, 1997) ;
• déﬁciences psychosociales : estime de soi (Rosenberg Self-Esteem Scale, Rosenberg, 1965 ; Vallières
et Vallerand, 1990) ; SS perc¸ u (Social Support Questionnaire-6, Rascle, Bruchon-Schweitzer &
Sarason, 2005).
Évaluations spéciﬁques à chacun des groupes. Groupe schizophrénie :
• symptomatologie (Positive and Negative Syndrome Scale [PANSS], Guelﬁ, 1996 ; Kay, Fiszbein &
Opler, 1987) ;
• fonctionnement global (échelle globale de fonctionnement [EGF], APA, 2000 ; Boyer, 1996).
Groupe TC :
• échelle neurocomportementale révisée (Levin, Mazaux & Vanier, 2005) : évaluation clinique des
déﬁciences cognitives, affectives et neurocomportementales.
Traitement des données
Les mesures des coefﬁcients de Cronbach ont été effectuées avec le logiciel SSPS 14.0.
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Tableau 2







social perc¸ u :
satisfaction
Soutien social
perc¸ u : famille
Soutien
social
perc¸ u : ami
Soutien social




Moyenne 30,4 14,6 26,2 7,3 5,9 0,03 1,2
Écart-type 6,5 10 9,6 6,3 6,6 0,2 2,4
Maximum 40 42 36 27 24 1 11
Minimum 10 0 0 0 0 0 0
Le soutien social perc¸ u : disponibilité, famille, ami, collègue, soignant est en nombre de personnes ; le soutien social perc¸ u :
satisfaction et l’estime de soi sont des scores d’autoévaluation, dont le total varie de 6 à 36 et de 10 à 40 respectivement (plus le
score est élevé, plus le soutien social est satisfaisant et l’estime de soi haute).
Tableau 3












3 : score total
RLRI16-
Rappel total





Moyenne 7 48,8 4 ,9 10,5 15,4 75,8
Écart-type 2,9 9,9 2,4 2,7 1,9 49,7
Maximum 12 59 10 14 16 240
Minimum 1 22 1 0 6 25
RLRI 16 : rappel libre/rappel indicé 16.
Résultats
Déﬁciences psychosociales et cognitives
Le Tableau 2 résume les scores obtenus par les 31 patients aux variables psychosociales et le
Tableau 3 aux variables cognitives.
Les participants ont une estime d’eux-mêmes qui correspond à la moyenne de la population géné-
rale (moyenne [m]  = 32,78, écart-type [e.t.] = 5,69). Le SS apparaît en revanche inférieur à la moyenne
de la population générale en termes de disponibilité (m = 23,64, e.t. = 11,95), et de satisfaction (m = 30,
e.t. = 4,04). L’essentiel du SS perc¸ u provient de la famille et des amis, très peu des soignants.
En ce qui concerne les variables cognitives, il n’existe actuellement pas de norme pour le test des
attributions d’intentions. En revanche, des normes francophones récentes sont disponibles pour tous
les autres tests. Les scores cognitifs montrent des performances moyennes normales ou subnormales
dans la plupart des fonctions mesurées. On peut cependant souligner la faiblesse du score standardisé
au Code de la WAIS III (−1,7 écart-type), qui suggère un ralentissement cognitif signiﬁcatif. Lorsqu’on
compare les deux groupes, on observe, avec la prudence qu’impose les petits effectifs, que les patients
schizophrènes obtiennent des résultats inférieurs aux patients TC dans les domaines de l’estime du
soi, de la disponibilité et de la satisfaction du SS, des capacités d’inhibition cognitive et d’attribution
d’intentions (Théorie de l’esprit).
Limitations d’activité (LA) et restrictions de la participation (RP)
Description des limitations d’activité et restrictions de la participation par catégories
Les Tableaux 4 et 5 présentent les scores moyens et écarts-type en LA et RP obtenus en additionnant
les scores aux items de chaque catégorie de la G-MAP, rapportés au nombre d’items de la catégorie pour
pouvoir les comparer entre eux. Il n’a pas été recherché de signiﬁcativité statistique des différences
entre ces scores à ce stade exploratoire de la recherche.
Pour l’échantillon total, on observe que les LA sont surtout présentes dans les catégories produc-
tivité et vie communautaire, qu’elles sont au contraire minimales pour soins personnels et loisirs, vie
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Tableau 4
Limitations d’activités (LA), scores pondérés moyens et écarts-type par catégorie.










LA : vie com-
munautaire
Schizophrénie
Moy. 0,2222 0,52 0,6 1,1077 0,4444 0,6333
n 15 15 15 13 15 15
E.T.  0,29991 0,51158 0,48305 0,64091 0,54433 0,45185
Traumatisme crânien
Moy. 0,1667 0,2125 0,1667 0,475 0,1458 0,3906
n 16 16 16 16 16 16
E.T.  0,42164 0,30523 0,17213 0,53104 0,24248 0,32874
Échantillon total
Moy. 0,1935 0,3613 0,3763 0,7586 0,2903 0,5081
n 31 31 31 29 31 31
E.T.  0,36285 0,43945 0,41492 0,65548 0,43667 0,40561
Moy. : moyenne ; E.T. : écart-type ; les score de LA varient de 0 : nulle, 1 : partielle à 2 : totale.
Tableau 5
Restrictions de participation (RP), scores pondérés moyens et écarts-type par catégorie.










RP : vie com-
munautaire
Schizophrénie
Moy. 0,5111 0,6933 1,2143 1,6429 1,0889 1,4
n  15 15 14 14 15 15
E.T. 0,48578 0,45898 0,34855 0,27376 0,6839 0,32459
Traumatisme crânien
Moy. 0,2292 0,3625 0,7 1,3 0,6458 1,2031
n  16 16 15 16 16 16
E.T. 0,54049 0,3364 0,46803 0,37947 0,57695 0,4303
Échantillon total
Moy. 0,3656 0,5226 0,9483 1,46 0,8602 1,2984
n  31 31 29 30 31 31
E.T. 0,52603 0,42795 0,48408 0,37195 0,65982 0,38955
Moy. : moyenne ; E.T. : écart-type ; les score de RP varient de 0 : nulle, 1 : partielle, à 2 : totale.
domestique et relations interpersonnelles étant en position intermédiaire. En ce qui concerne la sévé-
rité des RP, on retrouve une distribution analogue. Quand on considère les résultats des deux groupes
séparément, les LA et les RP apparaissent systématiquement plus sévères dans le groupe schizophrénie
que dans le groupe TC pour toutes les catégories.
Validité des scores limitations d’activité et restrictions de la participation
Le Tableau 6 présente les résultats des analyses de cohérence interne effectuées pour les scores LA
et RP dans chaque catégorie.
Les coefﬁcients alpha de Cronbach ont été calculés sur le groupe total de patients pour les 26 items.
Ils sont satisfaisants voire très satisfaisants pour LA (0,89) et RP (0,89) en général. En revanche, les
consistances internes varient selon les catégories de la G-MAP, suggérant que ces dernières sont plus
ou moins homogènes. Elles varient également selon les facteurs considérés (LA versus RP). Il faut
ici souligner que seules deux catégories peuvent être questionnées dans leur homogénéité. Ainsi,
la consistance interne de la catégorie « productivité économique et sociale » est excellente pour les
LA ( = 0,80), mais insatisfaisante pour les RP ( = 0,30). En revanche, elle est insatisfaisante pour la
catégorie « vie communautaire et civique », quel que soit le facteur considéré.
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Tableau 6
Cohérence interne des facteurs de handicap.
n Alpha de Cronbach
Limitations d’activité (LA) 29 0,89
LA – Soins personnels 31 0,63
LA  – Vie domestique 31 0,78
LA  – Relations interpersonnelles 31 0,66
LA  – Productivité économique et sociale 29 0,80
LA  – Loisirs 31 0,50
LA  – Vie communautaire et civique 31 0,40
Restriction de participation (RP) 28 0,89
RP  – Soins personnels 31 0,77
RP  – Vie domestique 31 0,75
RP  – Relations interpersonnelles 29 0,72
RP  – Productivité économique et sociale 30 0,30
RP  – Loisirs 31 0,73
RP  – Vie communautaire et civique 31 0,17
Facteurs environnementaux (FE)
On observe en premier lieu que le nombre de réponses «non approprié » (NA) est élevé, et variable
d’un facteur à l’autre : elles sont peu fréquentes pour les facteurs «disponibilité du SS » (3,10 % des
réponses), et « système et politique » (3,35 %), alors qu’elles sont très fréquentes pour « satisfaction du
SS » (21,46 % des réponses) et dans une moindre mesure pour « Attitudes » (14,14 %), et retrouvées dans
toutes les catégories.
On observe ensuite que la distribution des scores aux FE est elle aussi très variable en fonction des
items et des sujets. Quelques exemples sont donnés ci-dessous.
Disponibilité du soutien social (SS)
Quand on observe le facteur « Disponibilité du SS », on note plus de catégories de SS dans le groupe
TC que dans le groupe Schizophrénie (sur 26 items, 17 items versus huit pour lesquels deux catégories
de personnes sources de soutien sont citées, on trouve même  quelques cotations à trois catégories).
Il apparaît donc que les sujets TC disposent d’un SS plus varié que les sujets du groupe schizophrénie.
Notamment, la catégorie de soutien « relations professionnelles » est plus fréquemment évoquée.
Ainsi, dans l’item « recherche de travail/formation » (Fig. 2), on peut noter que le groupe TC dispose
plus souvent de un ou de deux catégories de SS, alors que le groupe schizophrénie n’en dispose d’aucune
ou d’une seulement.
Satisfaction du soutien social (SS)
Pour le FE « satisfaction du SS », on peut noter une bonne représentation des différentes catégories
(de insatisfait à satisfait), et ce, dans les deux groupes. Cependant, la fréquence des réponses « NA »
limite l’interprétation des résultats.
Attitudes
L’analyse du FE « attitudes » montre que, la plupart du temps, toutes les modalités de cotation (faci-
litateur, obstacle, mixte, indifférent) sont représentées. On peut ainsi donner l’exemple des « Relations
familiales », où la perception qu’a le sujet des attitudes de l’environnement humain peut jouer un rôle
très différent sur la participation en fonction des individus (Fig. 3).
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Fig. 2. Distribution du facteur environnemental (FE) « soutien social – disponibilité (SSD) » pour l’item « Recherche de tra-
vail/formation ».
Fig. 3. Distribution du facteur environnemental (FE) « Attitudes (ATT) » pour l’item « Parent/fratrie/enfants ».
Un autre exemple important concerne le travail. La Fig. 4 montre que, pour le groupe TC, les attitudes
jouent très majoritairement un rôle d’obstacle dans la recherche de travail ou de formation. Quand les
sujets du groupe schizophrénie sont concernés, ils peuvent en revanche être indifférents aux attitudes,
ce qui n’est pas le cas des TC. Pour cet item, il est intéressant de souligner que la catégorie « facilitateur »
n’est pas représentée.
Système et politique
L’analyse des FE révèle également quelques différences dans l’impact des « systèmes et politique ».
La Fig. 5 ci-dessous montre que l’effet facilitateur de ce type de FE dans le domaine des « démarches
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Fig. 4. Distribution du facteur environnemental (FE) «Attitudes (ATT) » pour l’item « recherche de travail/formation ».
Fig. 5. Distribution du facteur environnemental (FE) « Système et politique (SPol) » pour l’item « démarches administratives ».
administratives » n’est relevé que dans le groupe schizophrénie, et pas dans le groupe TC. On observe
le même  type de différence pour l’item « indépendance ﬁnancière ».
Ces résultats éclairent au niveau individuel la variabilité de l’impact (facilitateur ou obstacle) des
FE sur la participation, mais la variabilité interindividuelle, jointe à la petite taille de l’échantillon, ne
permet pas de conclure à l’échelle du groupe pathologique, ni de l’échantillon total.
Discussion
L’objectif de la présente recherche était, d’une part, de créer, sur la base du modèle de la CIF et de
la littérature internationale sur la question, un outil de mesure des RP pour le handicap psychique et
le handicap cognitif qui tienne compte des FE et, d’autre part, d’en conduire une étude exploratoire
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chez des sujets victimes de TC ou souffrant de schizophrénie. Les premières données obtenues chez
31 sujets sont encourageantes.
Développement et premières données de validation de la grille de mesure de l’activité et de la
participation (G-MAP)
En l’état actuel, en l’absence d’étude de l’inﬂuence des variables indépendantes : âge, sexe, niveau
d’éducation, ancienneté de la pathologie, de la reproductibilité interobservateur, de la sensibilité au
changement et de données normatives chez les sujets sains, on ne peut évidemment qu’évoquer des
tendances et des pistes de travail.
Cohérence interne et pertinence des items
Les analyses montrent que la cohérence interne des facteurs LA et RP est satisfaisante, ce qui sug-
gère une bonne homogénéité de ces facteurs. De même,  la cohérence interne de chaque catégorie
apparaît globalement satisfaisante, sauf la catégorie « vie communautaire et civique » qui a une cohé-
rence faible. Les items qui la composent sont en effet assez différents les uns des autres (vie associative,
spiritualité, démarches administratives, vote), et ne constitueraient pas un construit aussi homogène
que les catégories « relations interpersonnelles » ou « vie domestique ». Ils devront probablement être
revus. Cependant, discuter de la pertinence des items G-MAP dépasse largement le cadre de cette
étude préliminaire, car cela reviendrait à questionner la pertinence de la CIF pour rendre compte du
handicap psychique et cognitif. Pour l’instant, nous disposons seulement de l’opinion de personnes
concernées (familles et professionnels) pendant l’élaboration de l’outil, et de l’accueil favorable des
31 patients rencontrés. Pris dans leur globalité, ces résultats apportent néanmoins des arguments en
faveur de la validité des catégories de la G-MAP correspondant aux chapitres de la CIF.
Sensibilité et capacité discriminante
Dans cette étude, la G-MAP n’a pas montré de différence majeure dans les proﬁls LA et RP des
deux groupes schizophrénie et TC. Les LA et RP apparaissent plus importantes chez les participants
souffrant de schizophrénie, suggérant un handicap plus sévère dans cette pathologie, mais il faudra
le vériﬁer statistiquement sur des échantillons plus importants. Ce résultat peut aussi être en rapport
avec un biais de recrutement. En effet, les sujets du groupe TC sont pour une bonne part intégrés dans
des stages de réentraînement professionnel, ce qui laisse supposer un fonctionnement de bon niveau,
et ne seraient pas forcément représentatifs de l’ensemble de population souffrant de TC.
Facteurs environnementaux (FE)
L’un des intérêts de la présente échelle réside dans l’approche de FE, postulés par la CIF comme  des
modulateurs potentiels des RP (Reinhart, Miller, Stucki, Sykes & Gray, 2011), mais peu opérationnalisés
jusqu’alors dans les mesures du handicap psychique. Dans leur récente revue de littérature, Alvarelhao
et al. (2012) analysent les outils disponibles pour évaluer les FE, et constatent qu’ils concernent surtout
le chapitre 1 de la CIF, Produits et technologies. La G-MAP, elle, est dérivée des chapitres 3, 4 et 5,
qui paraissent plus spéciﬁques du handicap psychique, ce qui devrait permettre de l’utiliser dans la
déﬁnition des prises en charge et des besoins spéciﬁques des personnes avec handicap psychique et
cognitif.
Dans la présente étude, le nombre élevé de réponses NA et la taille réduite de l’échantillon ne nous
ont pas permis pas de calculer d’Alphas de Cronbach pour les FE. La fréquence des réponses NA peut
correspondre à différents cas de ﬁgure. Parfois, et de manière normale, les réponses NA proviennent
du fait que les sujets ne sont pas concernés par l’item de handicap visé. C’est le cas, par exemple, pour
les sujets qui ne sont pas en couple, ou ne travaillent pas, ou ne font pas d’études etc. Un autre cas
de ﬁgure est l’inadéquation de certains FE à l’item du handicap. Par exemple, le facteur « systèmes et
politique » peut, a priori, n’avoir que peu d’inﬂuence sur les relations interpersonnelles. La fréquence de
ces réponses NA peut enﬁn reﬂéter la complexité ou l’ambiguïté du lien entre FE et RP dans le handicap
psychique pour certains items. Ces constats invitent à la prudence quant à la méthode d’évaluation à
choisir, et l’analyse des réponses NA a conduit à quelques reformulations dans le manuel d’entretien.
A. Prouteau et al. / ALTER, European Journal of Disability Research 6 (2012) 279–295 293
Cette variabilité des réponses d’un sujet à l’autre peut représenter une difﬁculté pour le méthodologue
qui souhaiterait analyser les réponses au niveau du groupe, mais peut aussi reﬂéter la capacité de l’outil
à appréhender ﬁnement les phénomènes à l’échelon individuel. L’analyse descriptive des résultats aux
FE montre, de manière préliminaire, que ces facteurs sont sensibles dans l’évaluation des RP. Il est
intéressant de noter que les questions sur les FE ont été comprises par les sujets et leur sont apparues
pertinentes. De plus, la variabilité des scores de FE d’un item à l’autre montre la pertinence de les
évaluer item par item, et non globalement, et suggère que leur rôle facilitateur ou d’obstacle serait
variable en fonction des domaines du handicap. Enﬁn, le fait que les différentes modalités de réponse
soient généralement bien représentées suggère que leur inﬂuence est différente chez chaque individu.
L’évaluation des FE serait donc particulièrement adaptée à l’évaluation individualisée et détaillée de
la participation.
Étude exploratoire dans deux pathologies : traumatisme crânien et schizophrénie
Les échantillons sont de faible importance, et, comme  nous l’avons dit, un biais de recrutement
pourrait exister dans le groupe TC, dont une partie a été recrutée dans un centre dévolu à l’insertion
professionnelle. Leur représentativité peut donc être questionnée. Une autre question à poser est celle
de la comparabilité des deux groupes cliniques. Ils sont en majorité composés d’hommes, essentielle-
ment célibataires. On note cependant plus de participants en couple dans le groupe TC (4 versus 1), ce
qui paraît logique étant donné le caractère acquis, le plus souvent à l’âge adulte, de la pathologie (lésion
cérébrale). Les niveaux d’études sont peu différents. En revanche, les évaluations font apparaître des
différences pour les variables psychosociales (estime de soi, SS), dont le score est systématiquement
inférieur dans le groupe schizophrénie. L’écart le plus important porte sur la satisfaction quant au SS
perc¸ u : alors qu’elle est dans la norme de la population générale pour le groupe TC (m = 30,5, e.t. = 7,14 ;
norme en population générale m = 30, e.t. = 4,04), elle y est largement inférieure dans le groupe schi-
zophrénie (m = 21,9, e.t. = 10,1). Il existe également un écart quant à la disponibilité du SS perc¸ u entre
les deux groupes (d’environ sept catégories par personnes en moyenne). Les scores aux tests cognitifs,
quant à eux, sont particulièrement similaires entre les deux groupes, en mémoire de travail (Mémoire
des chiffres) et en apprentissage verbal (RL/RI 16), et dans une moindre mesure en vitesse de traite-
ment (Code). Bien que les performances du groupe schizophrénie apparaissent moindres en Théorie
de l’esprit (attributions d’intention) et en inhibition (Stroop), on peut conclure, avec un faible risque
d’erreur, que les deux groupes sont comparables dans les domaines cognitifs. Ce résultat suggère que
les différences observées entre les deux groupes de patients en termes de LA et de RP ne s’expliquent
pas par une différence dans les déﬁciences cognitives. Ici encore, il faudra disposer d’échantillons
plus importants pour effectuer des calculs de corrélation tests cognitifs/intensité des LA et RP, et
répondre à la question d’une différence dans le retentissement concret des troubles cognitifs de ces
affections.
La répartition des LA et RP par catégorie que nous avons observée (i.e., LA et RP minimales
dans la catégorie soins personnels et maximales au contraire dans les catégories productivité et vie
communautaire) est en accord avec les données de la littérature : on sait par exemple qu’environ
70 % des traumatisés crâniens graves retrouvent une indépendance de vie quotidienne complète, 50 à
60 % sont indépendants pour la tenue de la maison et la vie domestique, mais moins de la moitié
assurent seuls les actes complexes de la vie citoyenne et sociale (Alaoui et al., 1998 ; Quintard et al.,
2002). Les principales difﬁcultés concernent la reprise ou l’acquisition d’un travail (Le Gall et al.,
2007 ; McCrimmon et Oddy, 2006 ; Ponsford, Olver, Curran & Ng, 1995 ; Wagner, Hammond, Sasser
& Wiercisiewski, 2002), la scolarité, l’accès aux loisirs et dans l’ensemble le fait de vivre autonome et
productif dans la société (Dawson, Schwartz, Winocur & Stuss, 2007). En Europe, 80 % des individus
souffrant de schizophrénie sont sans emploi, 65 % sont célibataires et seulement 17 % sont mariés
(Thornicroft et al., 2004), avec peu de variations selon les pays (Gaite et al., 2002). En outre, selon des
chiffres franc¸ ais récents, les individus souffrant de schizophrénie rapportent signiﬁcativement moins
d’évènements en rapport avec les loisirs, les relations sociales, la famille et le travail que des sujets
exempts de pathologie mentale (Prouteau, Grondin & Swendsen, 2009). C’est bien dans ces domaines
que s’exprime la sévérité du handicap psychique et cognitif, et peut-être que réside sa spéciﬁcité.
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Conclusion
Les résultats obtenus dans cette étude préliminaire suggèrent que le retentissement concret de
troubles cognitifs présentés par des sujets traumatisés crâniens ou souffrant de troubles schizophré-
niques peut s’exprimer différemment en termes de LA et de RP. Ils suggèrent que la G-MAP peut
constituer un outil pertinent et ﬁable pour mesurer la participation des personnes avec handicap
psychique et cognitif. En l’état actuel du projet, les questions sur la validité des mesures restent à
l’étude. Les travaux de validation se poursuivent, chez des sujets sains ou souffrant d’une pathologie.
La compatibilité de la G-MAP avec la procédure GEVA pour l’attribution de prestations est probable,
et sera étudiée. La prise en compte des FE permettra, après les travaux de validation, de disposer
d’une procédure d’évaluation personnalisée et évolutive des besoins de chaque personne, aussi bien
dans des perspectives de santé publique et planiﬁcation sanitaire et médicosociale, que de santé
individuelle pour l’allocation d’aides et mesures de soutien.
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